Carátula 


SEÑOR PRESIDENTE.- Habiendo número, está abierta la sesión. 
(Es la hora 17 y 4 minutos) 


En nombre de la Comisión de Salud Pública doy la bienvenida al doctor Jorge Basso, Director 
General de la Salud. 


Continúa la consideración de la Carpeta N* 1487/2009: proyecto de ley sobre enfermedades 
neonatales. 


SEÑOR BASSO.- Vamos a referimos a la pesquisa de enfermedades neonatales y a la detección 
temprana de hipoacusia, dos temas vinculados con el mismo proyecto de ley. 


Esta iniciativa sobre enfermedades neonatales está relacionada con un tema muy importante 
de la salud pública, en función de que las malformaciones congénitas -como dijimos en alguna 
oportunidad- constituyen la primera causa de mortalidad en el Uruguay. Es la llamada mortalidad dura, 
y representa aproximadamente el 20% del total de las causas de muerte. Esto quiere decir que uno de 
cada cinco fallecidos tiene alguna anomalía del desarrollo. El componente de más peso que incide en 
la tasa de mortalidad infantil de los países desarrollados -que es baja- lo constituye la mortalidad dura 
que, por supuesto, hace que sea muy difícil de bajar. 


Este tema motivó que en el segundo semestre del año 1999, la administración de turno del 
Ministerio definiera un registro que diera cuenta de las anomalías congénitas que producían problemas 
en los niños, ya sea causando la muerte o como patologías que incidían en su desarrollo futuro. Luego, 
por determinadas razones, se discontinuó esa tarea. Posteriormente, en el año 2002 se dictó una 
ordenanza que incorporaba ese registro, pero tampoco se operativizó. Ahora nosotros estamos 
trabajando en la Unidad de Información Poblacional -que es un área asesora de la Dirección General 
de la Salud- en la creación de este registro que tiene que ver con el 80% de las denominadas 
“enfermedades raras”, expresión que se maneja a nivel mundial. Vale decir que la mayoría de las 
enfermedades raras están vinculadas a los problemas congénitos. Nos ha parecido que lo que 
correspondía era poner en práctica ese registro que diera cuenta, no solamente de los fallecidos, sino 
también de aquellos niños que luego, durante su crecimiento y desarrollo, en días, semanas, meses o, 
incluso, años, presentan elementos que orientan hacia una patología genética, cromosómica, vinculada 
al crecimiento y al desarrollo. 


Se trata de una enormidad de patologías existentes, algunas más conocidas porque tienen 
mayor incidencia; para muchas de ellas hay tratamiento, pero para otras no, aunque el hecho de estar 
ya instrumentando este registro en el área del Ministerio va a permitir desarrollar un plan integral a 
nivel nacional para sistematizar el abordaje de estas afecciones. De esta manera vamos a tener, en 
primer lugar, información para la acción, para la toma de decisiones pero, a la vez, para trabajar con 

los familiares -especialmente con los padres- que llevan una carga muy pesada sobre sus 
hombros, desde todo punto de vista, y que no siempre logran información objetiva, fácil de comprender 
y accesible que los oriente en cuanto a su conducta. Como es sabido, respecto a muchas de estas 
patologías se han creado sistemas propios de autoayuda y organizaciones de tipo asociativa de 
familiares que van conformando esa base de información necesaria. El Ministerio de Salud Pública, en 
el marco del desarrollo de esta actividad, tiene trabajando en la Dirección General de Salud a la 
doctora Larrandaburu que, precisamente, es una especialista en el tema. En ese sentido ya se ha 
creado un formato de sistema de registro que se encuentra en la órbita de todas las maternidades, de 
tal forma de ir instrumentando el Registro Nacional de Congenituras que, si bien no va a resolver la 
situación del 100% de las enfermedades raras, sí va a contemplar la enorme mayoría de casos en los 
que hay ciertas alternativas desde el punto de vista terapéutico. 


Lo que estamos planteando, concretamente, es que el Ministerio de Salud Pública ya está 
trabajando en el tema, que el equipo que se ha conformado va a permitir un contacto con todas las 
asociaciones de familiares a efectos de establecer el apoyo necesario, promover el intercambio de 
información y, sobre todo, que se van a comenzar a generar políticas públicas para resolver esta 


problemática. ¿Cuáles son esas políticas? En primer lugar, hay que encontrar la evidencia suficiente 
como para incorporar determinadas prestaciones de diagnóstico y de terapéutica, en lo que se 
denomina Plan Integral de Prestaciones, lo que en la reforma sanitaria se define como “prestaciones 
obligatorias”. Al respecto, en estos momentos estamos trabajando ya en el segundo componente del 
proyecto, con un Sistema Nacional de Pesquisa Neonatal. Este Sistema ya está funcionando; comenzó 
en la década de los noventa con el hipotiroidismo y, en esta Administración, se incorporaron la 
fenilcetonuria y la hiperplasia suprarrenal congénita, como patologías de detección en el momento del 
nacimiento. A su vez, a fines de 2008 se incorporó el "screening" para el diagnóstico de la hipoacusia. 
Es decir que en el sistema ya se ha instalado un mecanismo por el cual, varios organismos públicos y 
privados trabajan para poner en práctica esta pesquisa; allí confluyen el Banco de Previsión Social, el 
Ministerio de Salud Pública, la Comisión Honoraria para la Lucha Antituberculosa y Enfermedades 
Prevalentes y el Correo porque, como es sabido, la muestra de sangre se coloca en un papel secante 
que se envía por correo al Banco de Previsión Social, que es el que hace las determinaciones -este 
mecanismo está funcionando bien- en las muestras respectivas. 


A su vez, para la pesquisa de la hipoacusia, que inclusive desde el punto de vista numérico es 
más importante que las dos últimas incorporaciones -ya que estamos hablando de entre 150 y 400 
niños por año que nacen con algún problema de audición que hay que estudiar- el sistema funciona de 
esta manera. El Banco de Previsión Social ya adquirió 16 equipos para hacer los estudios de las 
emisiones otacústicas -se trata de un aparato portátil muy sencillo- que se realizan antes de que el niño 
salga de la maternidad. Si el resultado da mal, antes de los tres meses se repite; si nuevamente da 
mal, se hacen potenciales evocados ya con estudios para la hipoacusia retrococlear, que es una 
patología más complicada y que puede significar, no ya el implante de un audífono cuando se detecta 
una hipoacusia simple, sino un transplante de cóclea, que está incorporado a las prestaciones que 
sirve el Fondo Nacional de Recursos. Quiere decir que eso está funcionando bien y que, en realidad, 
en todas las maternidades se están haciendo estos estudios, no solamente en sangre sino en lo 
relativo a la hipoacusia. A su vez, existe la posibilidad de incorporar otros estudios, en la medida en 
que se vaya determinando su necesidad, para la determinación en sangre de patologías, a las cuales 
nos estábamos refiriendo, que tienen que ver con trastornos metabólicos y que pueden identificarse 
con ese tipo de exámenes. 


Concretamente, en lo que tiene que ver con este proyecto, venimos trabajando en esta línea y 
creemos que lo estamos haciendo bien y, de alguna forma, esto da cuenta de la importancia que para 
Salud Pública tiene este cuerpo de problemas mencionados en esta iniciativa. 


Esto es lo que puedo decir en cuanto al primero de los proyectos de ley. Consulto a los 
señores Senadores si desean realizar alguna otra pregunta. 


SEÑOR CID.- Creo que el doctor Basso, al realizar esta exposición en la Comisión de Población, 
Desarrollo e Inclusión, donde se abordó el estudio del proyecto de ley de enfermedades neonatales, ya 
había sido muy explícito al demostrar el camino que viene llevando adelante Salud Pública en 
conjunción con distintos organismos -entre ellos, el Banco de Previsión Social- y nos había quedado 
muy claro que no es necesario dar un marco legal para encuadrar todo lo que tiene que ver con las 
enfermedades neonatales. 


En lo personal, he recibido algunos planteos de familiares de pacientes con patologías 
especiales, como lo es la acondroplasia. Está demostrado que esta patología no refiere solo a una 
persona de baja estatura, sino que a ella están asociadas distintas afecciones que hacen a lo 
osteoarticular y a otras situaciones que tienen que ver con lo social y laboral, ya que la estatura 
totalmente diferente de lo normal genera, entre otras, una limitación o una incapacidad laboral a la 
hora de acceder a un trabajo. Precisamente, la asociación de familiares nos ha planteado -como muy 
bien nos decía el doctor Jorge Basso, hay una interacción con dichas asociaciones- que nosotros como 
profesionales médicos no siempre catalogamos la acondroplasia como una patología digna de ser 
considerada una afectación que genera limitantes. Esto lleva a que haya distintos escollos desde el 
punto de vista legal para que estos jóvenes y luego adultos puedan tener un reconocimiento social 
acorde con la enfermedad que padecen. 


Está claro que hago este planteo sin exigir una respuesta al doctor Basso -que debe estar 
abrumado en función del cúmulo de patologías nuevas que se están detectando- pero sí le pediría una 
reflexión compartida con respecto a qué podemos hacer con esta patología, que no es tan rara e 
infrecuente, sino que afecta a un porcentaje importante de la población de recién nacidos. Estos niños, 
además, nacen estigmatizados, porque la acondroplasia es motivo de proyección pública, de 
programas cómicos y televisivos en los que se muestra la patología como una imagen factible de ser 
vendida en los medios. ¿Qué podemos hacer para facilitar que los baremos que hoy implementa el 
Banco de Previsión Social sobre estos niños permitan que sean considerados como personas con una 
discapacidad? Y no me refiero solo al tema de la estatura, porque aquí hay un problema morfológico, 
social y laboral, es decir, un problema con múltiples componentes que provoca que estos niños se vean 
afectados por muchas limitantes. 


En este sentido, me gustaría escuchar una reflexión del doctor Basso, a quien no le exijo 
precisión, precisamente porque le estoy formulando una pregunta que no estaría comprendida en el 
orden del día para el que lo hemos convocado. Me refiero a una reflexión que nos permita dar 
respuesta a estos padres angustiados y apremiados que hoy nos piden que hagamos algo por estos 
jóvenes. 


SEÑOR BASSO.- No traje la respuesta a la minuta que fue enviada al Ministerio desde el Parlamento. 
En realidad, elaboramos un informe que no tenemos inconvenientes en hacer llegar al señor Senador. 
Justamente, a partir de este tema, llegó una solicitud al Ministerio para estudiar lo relativo a la 
acondroplasia, y se hizo un trabajo sistemático de investigación que inclusive comprendía un análisis 
comparativo con otros países. De alguna manera, como bien dice el señor Senador, este tema está 
siendo motivo de distintas alternativas en diferentes países, inclusive quirúrgicas en ciertos casos, con 
resultados que demuestran que es bien interesante lo que antes comentábamos en el sentido de 
comenzar a pensar en incorporarlo a las prestaciones una vez que se cuente con la suficiente 
evidencia. 


Con mucho gusto le haremos llegar el material. 


SEÑOR VAILLANT.- Quisiera saber si con respecto al tema que tratamos antes ustedes sugieren 
hacer alguna modificación al proyecto de ley que llega de la Cámara de Representantes. 


SEÑOR BASSO.- A nosotros nos parece que es muy importante el “Programa MIL” o de “Muerte 
Inesperada del Lactante” y la posibilidad de hacer la autopsia e identificar los eventuales diagnósticos 
que hayan pasado inadvertidos en el momento de producirse el deceso de ese niño. Hemos tenido un 
sinnúmero de dificultades instrumentales y operativas, por lo que parece bien interesante buscar 
alguna alternativa legal. Básicamente, las autopsias se estaban haciendo en el Pereira Rossell, donde 
tenemos un equipo muy motivado para trabajar en este tema. Sabemos que no es algo agradable, pero 
realmente es muy importante poder identificar las eventuales causas que generan la muerte 
inesperada del lactante, que no se diagnostican clínicamente y que requieren un examen 
anatomopatológico. 


En todo el mundo se trabaja intensamente en esta patología, porque hasta ahora la verdadera 
muerte inesperada del lactante es una categoría que se ha asociado a dos o tres circunstancias. Una 
de ellas es la presencia de fumadores en el medio familiar, porque hay una relación directa entre la 
muerte inesperada del lactante y los fumadores en la casa; otra es la posición en que el niño duerme - 
históricamente se decía que debía dormir boca abajo, pero se ha visto que esta posición favorece la 
muerte inesperada del lactante, lo que es relativamente nuevo- y, por último, el hecho de sobreabrigar 
al niño también juega un papel importante. Fuera de esas circunstancias se conoce poco de esta 
patología, y por eso la posibilidad de hacer autopsias es importante. Muchas veces hay dificultades en 
la coordinación con el Poder Judicial y con respecto la posibilidad de que la información que surja de la 
autopsia se pueda conocer. 


El Ministerio Salud de Pública está financiando el “Programa MIL”, y si bien esta 
Administración asumió el pago de las autopsias, hemos tenido inconvenientes instrumentales. Es por 
esta razón que sería muy interesante que hubiera un marco legal al respecto. 


Ante la única inquietud que surge desde el Ministerio -pero que no hace a lo sustantivo- nos 
gustaría que este programa no fuera independiente, sino que estuviera vinculado al Programa de 
Atención al Niño, por una razón de ordenamiento, para no crear tantos programas. Pero fuera de ese 
tema, que es más formal que otra cosa, sería importante que hubiera una respuesta legal que pueda 
resolver la situación. 


SEÑOR CID..- He leído la versión taquigráfica correspondiente a la comparecencia del doctor Basso en 
la Comisión de Población, Desarrollo e Inclusión, en la que se refería a las enfermedades neonatales - 
también a este tema- resaltando la importancia de este Programa. También leí en las versiones 
taquigráficas de la Comisión de la Cámara de Representantes las intervenciones de las doctoras 
Ivonne Rubio y Carmen Gutiérrez, a quienes conozco, y del doctor Guido Berro, sobre este proyecto de 
ley que cuenta con media sanción. Estos profesionales también están pidiendo una entrevista con la 
Comisión de Salud Pública, por lo cual me parece que sería importante ahorrarles esa instancia 
leyendo las actas que, además, son contundentes en lo que tiene que ver con la importancia de este 
“Programa Mil”. 


Para aquellos compañeros que no son médicos, quiero decir que en este país la autopsia es 
concedida por los familiares, es decir, no es legalmente otorgada, y en los casos de muerte súbita 
muchas veces esto se evacua por lo que se llama una visualización externa del cuerpo del niño, un 
reconocimiento; no se introduce en su organismo para visualizar las causas que pudieron haber 
desencadenado esa muerte. ¿Cuáles pueden haber sido esas causas? Las razones pueden haber sido 
múltiples, pero también podría tratarse de una muerte provocada, porque la inspección no asegura que 
se descarten este tipo de muertes. 


He hablado telefónicamente con el doctor Jorge Quian, quien se interesó por este proyecto de 
ley y jerarquizó la importancia que para el Ministerio de Salud Pública tiene que se convierta en ley. 


Por otra parte, queridos compañeros integrantes de esta Comisión, puedo decir, como 
médico, que han sido múltiples las situaciones de frustración que se han dado por no poder llegar a un 
diagnóstico de muerte que nos permitiera conocer para mejorar. Precisamente, este proyecto de ley 
apunta a eso: a conocer para mejorar, para diagnosticar exactamente cuál es la causa de la muerte de 
un niño, la muerte inesperada de un lactante. No se trata solamente de conocer, sino también de darle 
una respuesta a los familiares que, muchas veces, en la angustia de ver morir a un hijo menor a un 
año, no reciben una respuesta acabada sobre cuál fue la causa de la muerte. 


En esta iniciativa se suman múltiples aspectos: médicos, legales y sociales, en lo que tiene 
que ver con la respuesta hacia esos padres. Sería un hito, un avance muy significativo comparado con 
lo que ocurre normalmente en otros países. Me refiero a la autopsia, que ha permitido un desarrollo 
científico y un conocimiento médico muy acabado, resolviendo situaciones de otras personas en 
iguales condiciones. 


Después de haber leído la participación del doctor Basso en la Comisión de Población y 
Desarrollo y las intervenciones de las doctoras Rubio y Gutiérrez y el doctor Guido Berro, podemos 
concluir que no hay una colisión entre distintos actores del Poder Judicial con la estructura universitaria 
de la medicina, sino una confluencia de opiniones favorables. Por eso pienso que deberíamos 
desglosar este proyecto de ley de la serie de puntos que figuran en el orden del día, a efectos de darle 
un rápido tratamiento legislativo y permitir que demos un paso positivo. Somos conscientes de que no 
vamos a resolver todo con esta iniciativa; no nos olvidamos de que existen diferencias entre la realidad 
de Montevideo y la del interior, y sabemos también que la instrumentación de estos proyectos 
relacionados con la muerte inesperada del lactante no se logra en forma inmediata, pero lo cierto es 
que estaríamos dando un paso adelante en el sentido de poder avanzar en el diagnóstico y, 
eventualmente, en el tratamiento. Además, daríamos tranquilidad a esos padres que saben que su hijo 
falleció y a los que muchas veces no podemos brindarles una respuesta. 


Entiendo que es un proyecto de ley muy delicado, pues estamos legislando sobre un tema que 
no es menor, hecho que debemos tener bien claro. En mi convencimiento como viejo médico de un 
área muy crítica de adultos, en la que muchas veces nos quedábamos sin saber qué pasaba y sin 
poder avanzar, creo que por nuestros niños y por sus padres deberíamos dar aprobación a este 


proyecto de ley que, además, es muy simple y se enmarca dentro de la búsqueda de Salud Pública 
para lograr soluciones a distintas patologías. 


Por lo tanto, como dije antes, he leído las versiones taquigráficas -tanto de la Cámara de 
Representantes como del Senado- sobre el análisis de este proyecto, que consta de cuatro artículos, y 
creo que deberíamos aprobarlo rápidamente, sin tener más entrevistas -en las versiones taquigráficas 
están expresadas en forma contundente las posiciones de todos los actores involucrados- a los efectos 
de que se ponga en marcha lo antes posible. 


SEÑORA PERCOVICH.- Por mi parte, quisiera hacer algunas preguntas al doctor Basso en relación 
con el texto del proyecto de ley propiamente dicho, pues en él se crea el derecho de los recién nacidos 
a que se investiguen las enfermedades neonatales, que es uno de los elementos más importantes. 


Me gustaría saber cuáles son las obligaciones de los prestadores de salud, pues la creación 
de este sistema es realmente vital. 


Por otra parte, lo que quisiera saber, con respecto al artículo 3%, es si la Comisión Nacional de 
Pesquisa de Enfermedades Neonatales, creada en el ámbito del Ministerio de Salud Pública y con la 
integración que allí se detalla -a saber, Ministerio de Salud Pública, que la preside; Banco de Previsión 
Social; Facultad de Medicina; Comisión Honoraria para la Lucha Antituberculosa y Enfermedades 
Prevalentes y un representante de ASSE- es la que el doctor Basso sugiere que esté en la órbita del 
Programa Prioritario de Atención a la Salud de la Niñez. No me queda clara la estructura. Ello me 
parece que es lógico existiendo el Programa Prioritario de Atención a la Salud de la Niñez, pero no sé 
bien cómo modificaríamos la estructura dada al proyecto. 


SEÑOR BASSO.- Me estaba refiriendo al proyecto de ley vinculado a la muerte súbita e inesperada del 
lactante. Más concretamente, a su artículo 2*, que dice: “A los efectos señalados en el artículo 1? de la 
presente ley, créase el Programa Muerte Inesperada del Lactante, que estará integrado por técnicos 
del Ministerio de Salud Pública y del Poder Judicial.” 


SEÑORA XAVIER.- Primeramente se había visto el programa de enfermedades raras y creo que había 
quedado bastante claro que las propuestas que el proyecto de ley contiene representan avances que el 
Ministerio ya ha realizado en materia de políticas de salud. También me parece que queda claro que 
esta iniciativa, relativa a la muerte de los lactantes de forma súbita, sí requiere de un marco legal. 
Además, el doctor Basso ha pedido que no se abra más el abanico de programas porque, de alguna 
manera, queda claro que en la medida en que el Ministerio ha definido prioridades en algunos de los 
programas, es porque, efectivamente, no en cualquier momento todos los programas tienen igual 
jerarquía, sino que ello depende de la evolución epidemiológica, así como de la evolución etaria del 
conjunto de la población, entre otros aspectos. 


Entonces, me parece que, separando los temas que tenemos a estudio, vemos que hay uno 
que amerita un marco legal, que es el de la muerte súbita, y aquí es donde hay un pedido específico 
del Ministerio de Salud Pública en el sentido de que en el artículo 2%, en vez de decir: “créase el 
Programa Muerte Inesperada del Lactante, que estará integrado por técnicos del Ministerio de Salud 
Pública y del Poder Judicial”, haga mención a un área de estudio dependiente del programa abocado a 
la niñez. 


SEÑOR VAILLANT.- ¿Nombraríamos, entonces, un departamento o un comité? 
SEÑORA PERCOVICH.- Podría ser el Comité citado en los artículos 3" y 4*. 


SEÑOR CID.- Hay que tener en cuenta los tiempos, pues la “pesadez” legislativa hace que cualquier 
cambio que se introduzca por una de las Cámaras determine que el proyecto pase a la otra que ya 
otorgó la media sanción. 


En el artículo 2% se establece, con amplias facultades, que la reglamentación establecerá la 
sede en la que se radicará el programa, por lo que creo que será de competencia del Ministerio de 
Salud Pública. Tal vez no se interprete así por todos, y estoy abierto a intercambios en ese sentido. Me 
parece que estaríamos privilegiando la aprobación de la ley, pues estaríamos dando una facultad al 
Ministerio de Salud Pública para que establezca dentro de qué programa lo introducirá. Eso nos daría 
mayor rapidez en cuanto a la aprobación, sobre todo teniendo en cuenta que este Gobierno termina su 
gestión y que sería bueno poner en marcha esta iniciativa por vía de la ley, pues este país tiene un 
atraso significativo en cuanto a la práctica de autopsias, no solo de los niños, sino también de todos los 
fallecidos con diagnóstico desconocido. Tenemos la responsabilidad de darle un marco legal para que 
la autopsia sea un hecho habitual y flexible, de tal manera que a mucha gente le podamos dar una 
información acabada sobre por qué se murió su adulto, su niño o su lactante. Actualmente es imposible 
hacerlo, salvo por consentimiento de los familiares. 


Entonces, si la reglamentación “establecerá la sede donde se radicará el Programa” -el que 
señalaba el doctor Basso- estaríamos dando facultades como para que Salud Pública regule este 
tema, sin introducir modificaciones que determinen que casi a mediados de agosto este proyecto 
vuelva a la Cámara de Representantes, corriendo el riesgo de que en setiembre no se concrete en ley. 


SEÑOR VAILLANT.- Antes de concurrir a esta Comisión, participamos de una reunión con el 
coordinador de Bancada de la Cámara de Representantes, en la que hicimos un relevamiento de los 
proyectos de ley pendientes de consideración que tiene ese Cuerpo, a los que habría que sumarles los 
que apruebe el Senado. Me adelanto a decir que no existe ninguna posibilidad de que apruebe esa 
cantidad de proyectos de ley -quizás los señores Representantes no opinen lo mismo- antes del 
próximo 15 de setiembre, aunque ello no significa que no se pueda seguir legislando al respecto. No 
obstante ello, me sumo a la idea de que si no es definitivamente importante la modificación, no valdría 
la pena que este proyecto de ley volviera a la Cámara de Representantes. 


SEÑORA XAVIER.- Entiendo las dificultades que se plantean, pero me parece que tenemos que ver la 
viabilidad de las cosas. Si el inciso segundo del artículo 2% propone ese espacio y el otorgamiento de 
esa facultad al Ministerio de Salud Pública, y la voluntad de la Comisión es la de mantener el proyecto 
de ley tal cual está -tema que no vamos a discutir hoy con el doctor Basso, sino que lo haríamos 
después- en el debate parlamentario debería quedar muy claro -como hemos hecho en otras 
oportunidades- que en la parte del artículo en que se hace referencia a este tema, justamente se está 
planteando que no se considere como un programa independiente. Digo esto para que después no 
existan las dificultades que nos acaban de expresar. De todas formas, me parece que sería un atajo, 
porque es muy claro que el inciso primero lo crea como un programa. No sé si hay algún otro que esté 
subsumido en la estructura del Ministerio. 


SEÑOR BASSO.- Por ahora, no. 


SEÑOR VAILLANT.- Creo que hay que dejar una constancia en forma colectiva, no como la opinión de 
un señor Senador, sino como Miembro Informante. Considero que con el inciso segundo se habilita a 
poner este Programa dentro del Programa Niñez. 


SEÑORA PERCOVICH.- Quisiera plantear una pregunta al doctor Basso sobre el proyecto de ley de 
Enfermería, que fue enviado por el Ministerio de Salud Pública y, tal como expresó el señor Senador 
Cid, desde hace tiempo estamos yendo y viendo con él. Imagino que es producto de un consenso entre 
todas las partes en conflicto en este tema, pero quisiera saberlo, simplemente para ver si acompaño la 
posición escéptica del señor Senador Cid o me sigo entusiasmado con el hecho de que es un marco. 


SEÑOR BASSO..- Si es posible, me gustaría considerar este tema en otra oportunidad. 
SEÑOR PRESIDENTE.- Agradecemos la presencia del doctor Basso. 


(Se retira de Sala el doctor Basso) 


SEÑOR VAILLANT.- De acuerdo con la información que hemos recibido por parte del doctor Basso y 
por el intercambio de ideas que hemos tenido aquí, salvo que haya alguna objeción, estaríamos en 
condiciones de votar el proyecto de ley sobre muerte súbita de niños menores de un año -proponemos 
que quede con su redacción actual- y no tratar el referido a enfermedades raras. 


SEÑOR CID.- Estoy totalmente de acuerdo con lo que propone el señor Senador Vaillant, pero me 
gustaría dar una explicación al señor Senador Long -impulsor de la iniciativa que consideró la Comisión 
de Población, Desarrollo e Inclusión- sobre por qué hemos decidido no tratar el proyecto de ley que 
crea un registro nacional de enfermedades raras, que él tomó con mucho interés y mucho esfuerzo. 
Personalmente le había anticipado mi voto favorable, pero honestamente desconocía lo que Salud 
Pública estaba realizando, que va en la línea de lo que él propone. Por lo tanto, me gustaría que no 
quedara la idea de que solo archivamos el proyecto de ley, sino que tendríamos que argumentar que lo 
hacemos en razón de una serie de fundamentos científicos y programáticos que lo tornan innecesario. 


De la misma manera, el tema de la acondroplasia no es menor y creo que el señor Senador 
Long merece una aclaración, pues sé que lo entrevistaron las mismas personas que me entrevistaron a 
mí por este asunto, que está siendo especialmente considerado por el Ministerio de Salud Pública a los 
efectos de buscarle una solución. 


SEÑORA XAVIER.- Formalmente, tenemos a consideración uno de los dos proyectos de ley 
presentados que tienen que ver con cuestiones neonatales, que es el de enfermedades neonatales 
propiamente dicho, mediante el cual se crea la Comisión Nacional de Pesquisa que, según se nos ha 
informado en las Comisiones de ambas Cámaras, ya existe. La otra iniciativa en esta materia es la del 
Programa Nacional de Enfermedades Raras, en la cual se crea un Registro Nacional de Enfermedades 
Raras. La única alternativa que consideramos cuando todavía no conocíamos los informes del 
Ministerio de Salud Pública, fue la eventual fusión de ambos proyectos de ley. En la reunión pasada 
insistí mucho en que leyéramos la versión taquigráfica porque contenía una serie de datos sustantivos 
para definir si se proseguía o no con estos temas, en función de lo que se nos había informado en 
ambas Cámaras. En consecuencia, me parece que podemos tomar una resolución formal solamente 
en lo que respecta al proyecto de ley que está a consideración de esta Comisión. Quienes integramos 
la Comisión de Población, Desarrollo e Inclusión daremos la discusión sobre la otra iniciativa en aquel 
ámbito, que es donde fue presentada por el señor Senador Long. En cuanto a la otra, no tengo idea de 
su origen. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Tengo entendido que fue presentada en la Cámara de Representantes en el 
anterior Período Legislativo. 


SEÑOR DA ROSA.- Por mi parte, comparto la idea de que se vote el proyecto de ley que viene de la 
Cámara de Representantes referido a la muerte súbita de niños menores de un año, porque es un 
tema en el que todos estamos de acuerdo y, por lo tanto, haríamos bien en aprobarlo rápidamente. 


En cuanto al otro tema en cuestión, no tengo inconveniente en que se informe al señor 
Senador Long y se cumplan con los procedimientos de estilo. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Si los demás señores Senadores están de acuerdo, pasaríamos a votar el 
proyecto de ley. 


SEÑOR ALFIE.- Propongo que se vote en bloque el proyecto de ley que vino de la Cámara de 
Representantes. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Si no se hace uso de la palabra, se va a votar en bloque el proyecto de ley. 
(Se vota:) 


7 en 7. Afirmativa. Unanimidad. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Se ha propuesto como Miembro Informante al señor Senador Cid. 
No habiendo más asuntos, se levanta la sesión. 


(Es la hora 17 y 56 minutos) 


Linea del vie de náaina 
Montevideo, Uruguay. Poder Legislativo. 


